重度身体障がい者の介助サービスと自立生活-社会参加と生活の満足感の視点から- by 梶 晴美
重度身体障がい者の介助サービスと自立生活-社会
参加と生活の満足感の視点から-
著者 梶 晴美
雑誌名 北翔大学北方圏学術情報センター年報
巻 2
ページ 121-128
発行年 2009
URL http://id.nii.ac.jp/1136/00001138/
Ⅰ．は じ め に
重度の身体障がいのある人にとって，他者による介助
は必須のものである。障がい者の自立＝「自己選択と自
己決定」と捉えることには異論もあるだろうが注１），こ
と，他者の介助を必須とする重度身体障がい者において
は，他者の庇護と管理からの脱却という文脈において，
自分の生活を，そのリスクも含めて自分で管理しコント
ロールすることに意味づけをしてきた。そのような自己
決定と自己管理による自分らしい生活スタイルや自分の
望む社会的活動や社会参加の実現は，主観的であるにせ
よ，生活の満足度や人生の満足度を高めることに繋がる
のではないだろうか。
日本における重度の身体障がい者の自立生活の歴史は
４０年以上になるだろう。その間，在宅の障がい者に対す
る公的支援が何もない時代からサービスが作られ，増
え，そして措置から契約へ，自立支援へと移り変わっ
た。こうした法制度の移り変わりの中，特に現在の障害
者自立支援法（以下「自立支援法」と略す）における費
用負担の増加や利用要件の厳格化の中で，彼らは介助
サービスをどのように利用し，どのように自立生活を維
持してきたのか。その中で彼らの社会活動や社会参加は
向上したのだろうか。
ところで，重度障がい者の自立生活を支える重要な柱
である介助者には，現在，一般の居宅介護事業所から派
遣されるホームヘルパー（ここでは便宜上「一般ヘル
パー」と呼ぶことにする）と，当事者らが障がい者運動
の中で作ってきた自薦登録ヘルパーに代表される，障が
い者が自ら介助者を選び，事業所に登録／雇用して専ら
自分の介助を行うヘルパー（これも便宜上「専従ヘル
パー」と呼ぶことにする），それにボランティアがいる。
研究報告
梶 晴 美（北翔大学 人間福祉学部 地域福祉学科）
抄 録
本研究の目的は，地域で自立生活する重度身体障がいのある人の，介助サービスの利用実態
と介助の自己管理の程度，及び，彼らの地域社会における活動や参加に関する課題を明らかに
し，それをもとに重度身体障がい者の生活の満足感を高める介助サービスについて検討するこ
とである。
調査は，２００８年２月～３月に地域で自立生活する重度身体障がい者６名を対象とした訪問聞
き取り調査を行い，自立生活する重度身体障がい者の介助サービス利用実態と社会参加との関
係および生活の主観的満足度に影響を与える要素を探った。その結果，彼らの生活は，基本的
に支援費制度時代と大きな変化はなく，支給時間は維持され，「重度訪問介護」で日常生活支
援と移動支援の両方の時間をとっている。介助者は主に自立生活センターが運営する指定事業
所に登録する専従ヘルパーを利用し，仕事や余暇活動など社会的活動も多くこなしている。専
従ヘルパーに対する評価は高く，介助者や介助そのものへの満足度は高い。しかし，ヘルパー
への報酬に関しては，ほとんどが事業所に依存しており，ダイレクトペイメントへの要求はあ
まりなかった。一方，仕事や講演，障がい者運動への参加，趣味活動など，現在の生活スタイ
ルや自己実現に対しても満足度は比較的高い。しかし，ヘルパーの資格問題，支給時間の問
題，利用条件や制限の問題，補装具等の介助以外の部分での負担問題に対する不満があり，そ
れらが満足度を低下させていると考えられた。以上のことから，満足感を高めるには，余暇活
動も含めた必要十分な支給時間，利用者負担のあり方と所得保障，制度の使い勝手等，介助に
かかる制度政策の改善が必要であることが示唆された。
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自立生活に欠かせない介助者は，時代と共に形を変えて
きている。それは，ある意味必然的でもある。４０年前に
比べればサービスの水準は比較にならない程上がっては
いるが，自分らしい生活を目指す自立生活者達はどのよ
うな介助者を求めているのだろうか。
本研究の目的は，事例調査により重度身体障がい者の
自立生活と介助サービスに関して次の二点を明らかにす
ることである。すなわち，一つは，地域で自立生活する
重度身体障がいのある人が，現在どのような介助者をど
のように利用して生活しているか，その生活実態を明ら
かにし，介助の自己管理の程度を明らかにすること。二
つに，彼らの地域社会における活動や参加を促進するた
めに，現在の介助にかかる法制度にはどのような課題が
あるのかを明らかにし，それをもとに，重度身体障がい
者の生活の満足感を高める介助サービスについて検討す
ることである。
Ⅱ．介助サービスと介助者の変遷
最初に，「他者による介助」を必須とする重度の障が
い者の自立生活において，前述した一般ヘルパーや専従
ヘルパー，それにボランティア等の介助者がどのように
利用されてきたのか，またそれによって彼らの自立生活
はどのように変化してきたのかを簡単に振り返ってみた
い。
身体障害者家庭奉仕員派遣事業が始まったのは１９６７年
と比較的古いが，当時のサービスは週に２～３回，一日
２時間，９時から１７時までの日中のみというものであっ
たため，２４時間介護を必要とする重度の障がい者にとっ
ては「無いよりはマシ」程度のものであった。だか
ら，１９７０年代のサービスがほとんどない時代に施設を出
て自立生活を始めた人たちは，介助のほとんどをボラン
ティアに頼るしか方法はなかった。小山内美智子は，そ
の著書の中で当時の生活の様子を詳細に記しながら，し
かし，適切な介助があれば地域で「自分の」生活ができ
ることを社会に知らしめた注２）。彼女は，買い物を楽し
み，映画やコンサートに行き，友達と酒を飲み交わすな
どという，「ふつうの暮らし」をようやく手に入れた。
障がい者に自己選択も自己決定もなかった時代にあって
は，「一人で暮らす」という無謀と言われた方法でしか
主体的な生活を取り戻す術はなく，むろん，そこには介
助者確保という難題がつきまとい，命の危険と隣り合わ
せのリスクだらけのものであったかもしれないが，それ
も含めて自分らしく生きることを選択したのである参１）。
その後，介護保障運動の活発化と福祉全体の拡大等に
より障がい者の福祉サービスは飛躍的に？発展した。高
齢者のホームヘルプサービス事業が拡大していく中で，
障害者のホームヘルプサービスの事業所も増え，多くの
市町村で利用時間も延長された。ただ，事業所から派遣
されるヘルパーは，複数のヘルパーが日常的に交代で
サービスに入り，利用者本人の希望の如何にかかわらず
３ヶ月～半年ほどでヘルパーの入れ替えがあり，同じヘ
ルパーから長時間かつ長期間，継続して利用することが
できなかった。加えて，ほとんどのヘルパーは女性で
あったため，男性の障がい者が同性介護を確保すること
は極めて困難だった。これらの問題とセルフケアマネジ
メント等の介助を含めた生活の自己決定の考え方が高ま
り，自分が選んだ介助者を公費で利用できるようにする
運動が起こった。その結果，全身性障害者介護人派遣事
業や自薦登録ヘルパーなどが市町村レベルで始まり，ま
た生活保護他人介護料大臣承認も導入された。これらに
より，専従ヘルパーという介助者の確保と介助サービス
量（時間）の大幅アップが実現し，ついには，東京や四
国で２４時間介護保障をする自治体が出てきた注３）。社会
の変化注４）も追い風となり，彼らの社会参加や活動も拡
大してきた。
ところが，２００３年の支援費制度から事業所の指定と介
助者の有資格化が導入されたことで，それまで市町村等
に登録のみしていた自薦登録ヘルパーも指定事業所に所
属しなければならなくなり，また無資格の介護者はサー
ビス提供者として認められなくなり，介助者問題が再燃
した注５）。この問題に対して当事者らは，自らがサービ
ス提供事業者となれるよう国と交渉し，多くの自立生活
センターが基準該当事業所の指定を受け，自薦登録ヘル
パー等の登録や無資格者への研修などを行い，問題解決
に大きな役割を果たした。
だが，自立支援法の成立によって，今度は利用量に応
じた費用の利用者負担が課せられ，長時間の介助を必要
とする重度障がい者には大打撃となった。また，障害程
度区分の導入により区分ごとの上限額が設定され，それ
を上回った分は全額市町村負担となるため，上限を超え
た支給時間の要求を通すことは難儀である。さらに，長
時間サービスほど単価が低くなり，重度訪問介護や重度
障害者等包括支援を提供する事業所自体少なかった。こ
れらの問題に対しては，施行後にいくつかの措置が執ら
れ，負担に関しては緩和あるいは改善された部分もある
が，根本的な問題解決には至っておらず，抜本的な法改
正あるいは廃止が検討されている。
さて，こうして振り返ってみると，重度障がい者の介
助（者）問題にいくつかのポイントが見えてくる。ま
ず，自薦登録ヘルパー等の「専従ヘルパー」という存在
と当事者団体である自立生活センターの存在。加えて，
サービスの量（時間）と費用の問題である。
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専従ヘルパーが可能になったことで，介助者問題は大
幅に改善されたと考えてよいだろう。そして，それは当
事者運動の成果であり，特に支援費制度以降の自立生活
センターが果たした役割は大きい。サービスの量（時
間）の問題は，２４時間介護を必要とする者にとっては死
活問題である。ゼロからスタートして，長い年月をかけ
て彼らが「勝ち取って」きた介助時間であるが，２４時間
介護保障をしている自治体はまだまだ少ない。自立支援
法施行に際してサービス量の維持は確約されたが，その
後の実態は不明である。費用に関しては，自立支援法の
応益負担に対する批判が大きく，月の上限額を引き下げ
る軽減措置により，とりあえずの落ち着きを見せてはい
るが，根本的な解決ではない。つまり，実際の支払額が
下がればよいというものではなく，応益負担の考え方自
体に批判があるわけで，民主党政権がそこをどう解決す
るかが注目される。
ここまで介助者とサービスに関するこれまでの流れと
そのポイントをみてきたが，それを踏まえて次に調査事
例を通して検討したい。
Ⅲ．重度身体障がい者の自立生活と
介助サービスに関する実態調査
１．調査概要
調査目的は，自立生活する重度身体障がい者が介助
サービスをどのように利用しながらどのような社会生活
を送っているのかを把握し，生活の主観的満足度に影響
を与える要素を探ることである。
調査方法は，地域で自立生活する重度身体障がい者を
対象に訪問による聞き取り調査を行った。調査時期は
２００８年２月～３月である。
調査対象者は，筆者の訪問可能な地域にある複数の自
立生活センターに調査趣旨を説明して協力を仰ぎ，①地
域で自立生活をしている，②支援費制度，またはそれ以
前から公的介助サービスを利用している，③全身性障害
がある，ことを条件に８名を紹介して頂いた。対象者に
は，訪問の上個別またはグループ面接を実施したが，う
ち１名は調査日に体調不良のため実施できなかったた
め，実際の調査は７名であった。７名とも自立生活セン
ターと深い関わりがあり，それらの自立生活センター
は，自立支援法の事業所指定を受けてサービスを提供し
ている事業所でもある。
調査にあたっては，事前に各対象者に説明し，書面に
よる同意を得た上で実施した。また，許可が得られた２
名は面接内容を録音，後に文字に起こしてデータ化し
た。得られなかった５名はその場のメモをもとに情報を
整理した。
調査項目は，対象者の基本属性，利用している事業
所，現在利用しているサービスおよび以前利用していた
サービス，自己負担額，社会活動や余暇活動，ヘルパー
による介助サービスに対する評価，自立生活の主観的満
足度等である。
なお，今回調査に協力頂いた７例中１例のみ別の市町
村に居住しており，定年まで就労して共済年金収入があ
り，介護保険サービスも満額利用されている方であっ
た。他の６例とは居住地，年齢，利用可能な公的サービ
スの種類や量，収入にかなりの相違があり，若年壮年層
の事例と同じ視点で検討することは困難と考え，今回の
分析にあたっては６事例を対象とした。
２．調査結果および考察
６事例のプロフィールおよび介助サービスに関する事
項を表１に整理した。また「介助者について」「介助者
の種類（専従／一般／ボランティア）による違い」「社
会活動・地域活動」「主観的生活の満足度」について，
表２にまとめた。
６事例に共通することとして，自立支援制度のサービ
スの種類（重度訪問介護），現在の介助者の種類（専従
ヘルパー利用），就労（介助つきで就労。但し，勤務中
は重度訪問介護サービスは利用できないため，職場介助
者制度を利用するケースと職場の職員が介助している
ケースとあり），支給額の変化（支援費制度時代と変化
なし）であった。
１）ヘルパーの種別からみた介助の自己管理
専従ヘルパーと一般ヘルパーの相違点としては，一般
ヘルパーの場合には「慣れていない」ために，介助に
「時間がかかる」ことが挙げられる。長時間の介助は，
例えば起床介助や排泄介助のようなルーチン作業とはな
らず，場面場面に応じた応用力が問われることになるの
で，利用者のことをよく知っている介助者でないと適切
な対応ができないのだろう。それゆえ，一般ヘルパーを
利用するとしても短時間の介助になるものと考えられ
る。
措置制度時代に一般ヘルパーを利用したＢ氏の話から
は，当時の一般ヘルパーが障がい者の意思決定を全く尊
重していないことが読み取れるうえ，サービス提供する
事業者が，組織としても障がい者の希望や個人的状況に
配慮しないヘルパー派遣をしていることがわかる。その
ような不愉快な思いや不満は，自薦ヘルパー（専従ヘル
パー）以降はなくなっている。専従ヘルパーは，当事者
が介助者を自分で選んで，自分で育てることを特徴とし
ており，当事者－介助者が対等な関係であること，日常
生活の中で黒子となり，彼らの指示のもとでいわゆる
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表１
事 例 １ 事 例 ２
プ
ロ
フ
ィ
ー
ル
Ａ氏，５０才代，女性，全身性障害
身障手帳１種１級，障害程度区分６
ADL：日常生活全介助，電動w／c
社会活動：平日／仕事１１：００～１９：００
土日／講演会，映画等
収入：年金＋手当＋就労収入
居住：マンションに家族と二人暮らし
Ｂ氏，３０才代，男性，全身性障害
身障手帳１種１級，障害程度区分６
ADL：日常生活全介助，電動w／c
社会活動：平日／仕事８：３０～１７：３０
土日／カウンセラー，講演，相談等
収入：年金＋手当＋就労収入
住居：アパート一人暮らし
利
用
し
て
い
る
介
助
サ
ー
ビ
ス
１）自立支援法による自立支援給付
介護給付：重度訪問介護
支給時間：月３３０時間
自己負担額：月３７，２００円
スケジュール：
月－金 ８：００～１０：３０ （２．５h）
１８：３０～２１：３０ （３h）
２２：００～翌７：００（９h）
土日 ９：００～１５：００ （６h）
１７：００～２１：００ （４h）
２２：００～７：００ （９h）
＜合計＞
２９０h＋１５２h＝４４２h／月
（時間帯による時給単価を変えず，その分時間を増やしている）
２）職場介助者
月－金 １０：３０～１８：３０
昨年より高齢者・障害者雇用支援機構から助成金あるが，足りずに
持ち出し。通勤中はボランティア（無償）で。
１）自立支援法による自立支援給付
介護給付：重度訪問介護
支給時間：月３７８時間
自己負担額：当初月３７，２００円→９，３００円に減額
スケジュール：
月－金 １７：３０～翌８：３０ （１５h）
土日 ０：００～２４：００ （２４h）
入浴 週２回１時間２人体制（２h）
＜合計＞
３００h＋１９２h＋８h＝５００h／月
（不足部分（１２２h）は事業所の持ちだし）
２）職場介助者
平日８：３０１７：３０
助成金なし
介
助
者
に
つ
い
て
介助者：１２人全員専従H
シフト管理：職場介助者
派遣元：自分が事業主である事業所および別の事業所
給与：事業所。額は自分が決めている。
介助者：専従H２名（１７０h労働），０．５人分は事業主の立場から一般H
を利用
シフト管理：本人
派遣元：自分が事業主である事業所
給与：事業所。職員は深夜割増と残業代あり。
ヘルパーは時間帯によって３段階の時給。
優
先 トイレ，入浴，食事，体位交換
※
参
考
支援費制度：月３３０h
（日常生活支援２７０h＋移動支援６０h）
自己負担額：０円
支援費制度：月３７８h
（日常生活支援３１８h＋移動支援６０h）
自己負担額：２，２００円
事 例 ３ 事 例 ４
プ
ロ
フ
ィ
ー
ル
Ｃ氏，３０才代，男性，全身性障害，
身障手帳１種１級，障害程度区分６
ADL：日常生活全介助，電動w／c
人工呼吸器使用
社会活動：月火木金／仕事１１：００～１５：００
その他／電動w／c サッカーの練習月２～３回，週末は買い物
や障がい者関係のイベントや会議参加
収入：年金＋手当＋就労収入
居住：マンション一人暮らし
Ｄ氏，２０才代，女性，全身性障害
身障手帳１種１級，障害程度区分６
ADL：食事自立，他介助，w／c
社会活動：月木／仕事１０：００～１８：００
その他／週１回DPI の会議，障がい者集会の参加，週末と
平日１回ずつ買い物やコンサートなどで外出
収入：年金＋手当＋就労収入
住居：マンション一人暮らし
介
助
サ
ー
ビ
ス
自立支援法による自立支援給付
介護給付：重度訪問介護
支給時間：月７２０時間 （２４h×３０）
自己負担額：当初月３７，２００円→９，３００円に減額
スケジュール：
平日 １８：００～ 翌１０：００ （１６h）
土日 ０：００～２４：００ （２４h）
＜合計＞３２０h＋１９２h＝５４４h+α／月
（月７２０時間の支給でも勤務中は利用できないため実際の利用時間は
支給量より少ない）
自立支援法による自立支援給付
介護給付：重度訪問介護
支給時間：月３３４時間
自己負担額：当初月２４，６００円→６，１５０円に減額
スケジュール：
月 ８：００～１０：００；１８：００～２２：００（６h）
火 ８：００～１０：００；１８：００～１０：００（１８h）
水 １８：００～２２：００（４h）
木 ８：００～１０：００；１８：００～１０：００（１８h）
金 １０：００～２２：００ （１２h）
土 １０：００～２２：００ （１２h）
日 １０：００～２２：００ （１２h）
＜合計＞ ８２h×４w＝３２８h／月
介
助
者
介助者：長時間の部分は他１名の障がい者と４名の介助者を共有。夜２
hは学生アルバイトと一般H１～２名
シフト管理：本人
給与：事業所
派遣元：自分が事業主である事業所
介助者：長時間の部分は他２名の障がい者と４名の介助者を共有。
朝は一般H。月１４～５名
シフト管理：本人
給与：事業所
派遣元：自分が働く事業所
優
先
呼吸器管理，トイレ，食事。
人がいないと生きていけない。
トイレ，調理などは減らせない。
買い物や外出は我慢できる。
※
参
考
支援費制度：２００５年～７２０h
２００４年～５４０h
（日常生活支援６６０h＋移動支援６０h）
自己負担額：０円
支援費制度：月３３４h
（日常生活支援２７４h＋移動支援６０h）
自己負担額：０円
重度身体障がい者の介助サービスと自立生活
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事 例 ５ 事 例 ６
プ
ロ
フ
ィ
ー
ル
Ｅ氏，２０才代，女性，全身性障害
身障手帳１種１級，障害程度区分６
ADL：食事自立，他全介助，電動w／c
社会活動：平日／仕事１１：００～１５：００
土日／電動w／c サッカーの練習月２～３回，買い物
収入：年金＋手当＋就労収入
居住：マンション一人暮らし
Ｆ氏，２０才代，女性，全身性障害
身障手帳１種１級，障害程度区分６
ADL：食事自立，他全介助，電動w／c
社会活動：平日／仕事１１：００～１５：００
近くのスーパーで買い物
土日／電動w／c サッカーの練習月２～３回，買い物，
収入：年金＋手当＋就労収入
居住：マンション一人暮らし
介
助
サ
ー
ビ
ス
自立支援法による自立支援給付
介護給付：重度訪問介護
支給時間：月３５１時間
自己負担額：当初月１２，０００円→９，３００円に減額
スケジュール：
月－金 ２２：００～翌８：００ （１０h）
仕事の後移動支援２h
土日 １０h＋移動支援２h
＜合計＞２００h＋４０h＋９６h＝３３６h／月
自立支援法による自立支援給付
介護給付：重度訪問介護
支給時間：月３４９時間
自己負担額：当初月１２，０００円→９，３００円に減額
スケジュール：
月－金 ２２：００～翌８：００ （１０h）
仕事の後移動支援２h
土日 １０h＋移動支援２h
＜合計＞２００h＋４０h＋９６h＝３３６h／月
介
助
者
介助者：専従H２名
短時間の部分は一般Hが約１０名
シフト管理：本人
派遣元：自分が働く事業所
介助者：専従H１名，週２～３回
他一般H約１０名
シフト管理：本人
派遣元：自分が働く事業所
優
先
食事，トイレ。
我慢できるのは外出。
食事，トイレ。
我慢できるのは掃除・外出。
※
参
考
支援費制度：月３５１h
（日常生活支援２９１h＋移動支援６０h）
自己負担額：０円
支援費制度：月３４９h
（日常生活支援２８９h＋移動支援６０h）
自己負担額：２，２００円
表２
① 介 助 者 に つ い て
Ａ
氏
介助者はほとんどがＡ氏が運営する事業所が雇用している形の専従ヘルパーである。時給単価はＡ氏が決めており，昼夜の差をつけないなどの
やりくりをして必要な時間数を確保している。介助者同士で勝手に情報交換をしないよう，会議等の場は設けてない。
介助者に対して要望や意見は，「自分の仕事」だと思って言うようにしているが「辞められたら困る」という意識も働き，我慢している。
Ｂ
氏
介助者は，Ｂ氏が事業主の事業所に雇用されている専従ヘルパー２人と専従以外のヘルパ ０ー．５人分。専従以外のヘルパーは，事業主という立
場から，他の人の介助をきちんとやっているかを確認したり人材育成のために入れている。
Ｃ
氏
介助者のうち２名の障がい者の専従になっている４名は全員男性。事業所で募集し，自分で面接した。Ｃ氏が事業主の事業所に雇用されている。
一般ヘルパーは事業所が募集している
Ｄ
氏
２名の専従ヘルパーは自分で面接して決めた。スケジュールは自分で調整するが，給与は事業所の決めた額。雇用先はＥ氏が働く自立生活セン
ターの事業所。
Ｅ
氏
専従ヘルパーは自分で面接して決めた。スケジュールは自分で調整するが，給与は事業所の決めた額。
雇用先はＥ氏が働く自立生活センターの事業所。
Ｆ
氏
専従ヘルパーは自分で面接して決めた。スケジュールは自分で調整するが，給与は事業所の決めた額。
雇用先はＦ氏が働く自立生活センターの事業所。
②介助者の種類（専従／一般／ボランティア）による違い
Ａ
氏
ヘルパーは時間に制限があり，常に時間を気にして，先に何をするか考えなくてはいけない。
オーバーしてもいいと言ってくれるが，それに甘えるのもおかしい。その点，ボランティアは時間を気にしなくていいから楽である。
介助は『人』であり，個性が大事。資格よりも，真剣さや優しさ，気配り，ケアを受けている人の言葉を良く聴く気があるかどうかが大事なの
で，まるきり素人の方が（ケアを受ける人の）話を聴くからやりやすい。（介護を）学んできた人はプライドやこだわりがある。学校で習ってき
たことをそのままやろうとすると困る。高齢者はわからないが，若い障がい者はヘルパー等の資格がない人がいいと思う。
Ｂ
氏
自薦ヘルパーを使う前は，通常の一般Ｈを利用。４０～５０代の主婦の方が多く，そのころ２０代だったＢ氏をヘルパーが自分の息子みたいに扱った。
「こんなものばかり食べてちゃダメだ」とか，食器の置き方や食事のメニューに関していろいろ言われた。また，ヘルパーから「昨日○○へ
行ったのね」「○○食べたのね」など言われると，「何で（知ってるの）？」と思う。ヘルパーの日誌には排泄物の色，食べたもの，機嫌の善し
悪しなど，いろいろ書かれたくないことまで書かれた。また同性介助が受けられなかったので，同年代のヘルパーも困った。トイレや入浴介助
は頼みたくなかった。自薦になってそういうことはなくなった。
Ｃ
氏 専従Ｈは慣れてるし，動き早い。一般Ｈは短時間だから慣れてなくても気にならないが，たまに泊まりで入ると時間がかかる。
Ｄ
氏 一般Ｈは月によって入る回数が違うが，短時間なのであまり大変とは思っていない。
Ｅ
氏 専従Ｈ はスムーズ。一般Ｈは同じ障がいを持つ人と混同されてしまう。
Ｆ
氏 Ｅ氏と同様，一般Ｈは同じ障がいを持つ人と混同されてしまう。
③ 社 会 活 動 ・ 地 域 活 動 （ 公 ・ 私 ）
Ａ
氏
職場内での仕事のほか講演会・勉強会へ出かける。以前より講演会等は減った。週末はヘルパーと月２～３回映画や美術館，デパートへ買い物
にいく。もっと遊びたいが，外出すると食事や映画代などヘルパーの分も払うため２倍お金がかかるし，疲れる。時間を気にせず，ゆっくり出
かけたり，習い事をしたり，仕事とは関係ない人々とつきあって心豊かにしたいと願う。今は働いていて，まあまあいい月給もらっているの
で，変わらず活動できている。
注）「介助サービス」中の「自己負担額」は調査時点のもの。
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“手足”として動くことが教育され，守られているから
であろう注６）。それは，自立生活センターが提供する自
立生活プログラムの中に組み込まれており，介助者との
関係の持ち方の習得，介助者教育は自立生活する当事者
に求められていることでもある。
最も自立生活歴の長いＡ氏は，公的サービスがほとん
どない時代からボランティアを含めて多数のヘルパーを
利用しながら自立生活をしており，現在も多数の専従ヘ
ルパーを利用しているが，ヘルパー同士で情報交換をし
ないように会議等の機会を作っていないとのことであっ
た。介護者が利用者の情報を共有することは，チームケ
アを行う現場では当然のこととして認識されている。し
かし，自己の生活を自分で管理・コントロールしようと
する自立生活者にとっては，そのことがプライバシーの
侵害となって現れる。たとえ複数の介助者がいたとして
も，彼らの間に情報の「共有」は必要ないというのであ
る。このことはとても興味深い。通常，ヘルパーは担当
する利用者のファイルや業務日誌等を読み，引き継ぎを
受けるなかで前日までの状態を知る。それはヘルパーと
して当然の「仕事」であり，「必要なこと」である。に
もかかわらず，そのことは，自立生活する利用者には
「情報の共有」とは受け取られず，「情報の漏洩」と認
識されるのである。利用者の立場で考えれば，自分の身
体や生活の事細かな部分まで他人に知れ渡る恐怖を覚え
るだろう。自立生活者が一般ヘルパーではなく専従ヘル
パーを求める理由のひとつといえる。
そのほか，介助スケジュールについては，ほとんどが
自己管理していた。介助者への給与の支払いにおいては
全例で事業所から支払われており，一例（Ａ氏）のみは
給与の額を自身で決めているとのことであったが，利用
者が直接ヘルパーに支払っている例は見られなかった。
介助者への要望や意見の言いやすさについては「言いに
くい」という声はなかった。これは，介助者のほとんど
が調査対象者らが運営または就労している自立生活セン
ターの職員や登録ヘルパーであり，要望や意見を言いや
すい関係にあると考えられる。ただ，「気の合わない人」
を介助者にした場合には利用者自身がかなり負担を負っ
ているようだ。「辞められては困る」という気持ちは，
介助に「穴を開ける」ことがどれだけ危険であるかがよ
くわかっているからであろう。
２）サービスの量（支給時間）
支給時間は従来（支援費）と変化はないものの，本人
が希望するより１００時間以上も少ないＢ氏は，不足分は
すべて事業者の持ち出しでサービスを行っている。ま
た，通勤や勤務中にサービスが利用できないことから，
その分が事業者の持ち出しになっていたり，逆に支給さ
れた時間が有効に利用できなかったりしている。その間
の介助は，職場の職員が行うか，介助者がボランティア
で担うなど，実際の生活にかかる介助量とサービスの支
給量にギャップが生じている。特に公的サービス（移動
支援）が通勤・通学に利用できないこと決められている
ことによるものが大きいと思われる。
重度訪問介護には身体的介助，家事，移動時の介助等
Ｂ
氏
職場での仕事以外にカウンセラーや講演会，個別相談に応じる等の社会活動をしている。余暇を楽しんだりもするが，ヘルパーの分までお金が
２倍かかるので大変。活動時は主にヘルパーを利用するが，講演会等では先方が介助者を用意してくれることもあり，その時はヘルパーに買い
物や家事をしてもらう。しかし，自立支援給付の３７８時間は夜間介助で使い切ってしまうため，活動時は事業所の持ち出し分になる。外出の際は
介助者の分も負担する。
Ｃ
氏
仕事中は事務所にいるスタッフに介助を頼んでいる。通勤は徒歩。職場の仕事以外の活動にもすべてヘルパーの介助あり。６０～７０時間は移動に
利用している。プライベートの旅行は年１回程度。
Ｄ
氏 通勤はヘルパー付きだが事業所の持ちだし。仕事以外の活動もヘルパーの介助ありプライベート旅行は年２回くらい。
Ｅ
氏
通勤はヘルパーと地下鉄を利用。仕事以外の活動もヘルパーの介助あり。旅行は研修が年２回，プライベートでは行ってない。支給時間に余裕
があればもっと行きたい。
Ｆ
氏
通勤はヘルパーと地下鉄を利用。仕事以外の活動もヘルパーの介助あり。移動の６０時間は時に不足する。旅行は研修が年２～３回，プライベー
トはほとんどない。移動は範囲が決まっているので，遠出はできない。
④ 現 在 の 生 活 の 主 観 的 満 足 度
Ａ
氏
仕事をして，恋愛もして，子どももいて，本も書いて，外国もいっぱい行った。だから今はすごく満足しているが，ヘルパーが見つからないこ
とと支給時間が削られないかということが心配。
Ｂ
氏 個人的には３７８時間の支給だと満足してるとは言えない。５００時間なら１２０％満足言える。
Ｃ
氏
自立支援法になったからといって，個人としては，以前とあまり変わりなく現状で困ることはない。利用者負担も収入がある人が支払うのはい
い。細かいところではいくつかあるが，時間数が減らされなければ，現状の生活に満足している。
Ｄ
氏
もし収入が変わらず自己負担が増えたら，貯金を使うしかない。措置制度の時は資格要件が緩く，無資格者でも良かった。支援費制度からは資
格要件が厳しくなり，いくら人柄が良くても資格がないと雇えず，研修を受けてもらったり手間がかかってしまう。自立支援制度を使う際にい
ろいろな縛りがあり，気になるところは多々ある。満足度は５段階の３～４。
Ｅ
氏
生活自体は余り変化していない。ただ，福祉用具も１割負担になり，車いすの修理を我慢している。現状はサービスの時間数が少なく，一人の
時間があるので，仕事時間以外は常に介助者をつけて欲しい。満足度は５段階で３。
Ｆ
氏
福祉用具が１割負担になり車いすの修理を我慢している。もし収入が変わらず自己負担が増えたら預貯金を使うだろう。サービスの時間数が足
りず不満。生活自体はできるが，介助者が誰もいない時間は不安。いてくれると安心して生活できる。満足度は５段階で３～４。
重度身体障がい者の介助サービスと自立生活
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が含まれるが，生活の中で「何を優先しているか」とい
う問いには，当然のことながら，トイレ，食事（調
理），呼吸器管理といった直接的に生命に関係するもの
が第一に選択され，外出，買い物，掃除などは「我慢で
きる」としていた。また，「もし支給量が減らされた場
合はどうするか」との問いには，「貯金を使うしかない」
との回答があり，「減らされないか不安」との声もあっ
た。
３）社会的活動および社会参加
全ケースが仕事を持つほか，障がい者運動への参加，
ボランティア活動，旅行やファッション，映画，スポー
ツなどの余暇活動など，多様な活動をしている。しか
し，「もっと旅行したい」「バーでゆっくりしたい」と
思っていたり，「遠出できない」ことの不満があった。
これらから，現在の支給時間では日常の生活は問題な
く暮らせる場合であっても，余暇活動を含めて自分らし
い生活を営むには支給量が不十分であることが示唆さ
れ，また時間制限や移動範囲の制限などサービス利用に
かかわる諸条件による制度上の問題も指摘している。
さらに，彼らが外出する際には，通常の２倍の費用が
かかることも，好きなように出かけられない理由のひと
つでもある。介助者を付けて映画に出かけたら映画代二
人分，旅行に行く旅費も二人分，レストランでの食事も
二人分。公的サービスでは介助に対する費用分しか出な
いため，その他は障がい者本人が介助者の分の費用も負
担しているケースが多いようだ。十分な収入があればそ
うした負担も問題にならないだろうし，全くの自費で介
助者を雇って出かけることも可能である。しかし，その
ような恵まれた環境で生活している障がい者はほんの一
握りであろう。
４）主観的生活満足度
自立生活歴が長く，現在は比較的収入が多いＡ氏
と，７２０時間の支給時間を持っているＣ氏は満足度が高
いが，それ以外は満足度は中程度である。支給時間の不
足，利用者負担制度の変更，制度の使いづらさ等，それ
ぞれに理由は違うが，介助サービスの利用に何かしらの
不満や不都合を訴えており，そのことがその人の社会参
加や活動を多少なりとも阻害する要因となっている。
しかし一方で，専従ヘルパーを多く利用し，スケ
ジュール等も自身で管理するなど，ある程度の介助や介
助者のコントロールは行っている。そのため，介助サー
ビスへの不満は，介助者個人や介助方法等の介助そのも
のへの不満ではなく，すべて制度的なことである。その
ことから考えると，重度障がい者にとって生活に欠かせ
ない「介助」を，人任せにするのではなく，自分自身で
コーディネートし，管理していくことが，介助に対する
満足度を高めるひとつの要素であるといってよいのでは
ないだろうか。そのための手段として，障がい者が自分
で介助者を選び，専属に介助をする「専従ヘルパー」は
有効であるといえる。専従ヘルパーがいるからこそ，普
段の生活から障がい者が生活の主体者となり，本人の望
むやり方，望む生き方に近づけていると考えられる。
全体として，自立支援法が施行されたことによる急激
な満足度の低下は見られなかった。それは，ひとつに，
介助に関する支給時間が支援費時代と変化がないこと，
二つに，すでに１割負担の軽減措置が段階的にいくつか
とられ，大幅な利用者負担額の軽減が図られたことが関
係していると思われる。しかしながら，支援費時代から
の変化は現在では大きくないにしても，例えば，彼らの
「足」である車いすの修理を我慢するといったような，
自立支援法の１割負担の原則により制約されているもの
があり，自立支援法によって十分な支援を受けられてい
るとは感じていないのも事実である。
以上のことから，余暇活動も含めた必要十分な支給時
間，利用者負担のあり方と所得保障，制度の使い勝手
等，制度政策的な問題が改善されることが望まれる。
Ⅳ．ま と め
６例の自立生活者の聞き取り調査結果から，以下のこ
とが言える。
彼らの生活は，基本的に支援費制度時代と大きな変化
はない。今のところ支給時間は「維持」され，「重度訪
問介護」で日常生活支援と移動支援の両方の時間をとっ
ている。介助者は主に自立生活センターが運営する指定
事業所に登録する専従ヘルパーを利用し，仕事や余暇活
動など社会的活動も多くこなしている。専従ヘルパーに
対する評価は高く，介助者や介助そのものへの満足度は
高い。しかし，ヘルパーへの報酬に関しては，ほとんど
が事業所に依存しており，ダイレクトペイメントへの要
求はあまり聞こえてこなかった。一方，仕事や講演，障
がい者運動への参加，趣味活動など，現在の生活スタイ
ルや自己実現に対しても満足度は比較的高い。しかし，
ヘルパーの資格問題，支給時間の問題，利用条件や制限
の問題，補装具等の介助以外の部分での負担問題に対す
る不満があり，それらが満足度を低下させていると考え
られる。
介助は，人対人で行われる相互作用である参２）。だか
ら介助者が「どういう人」かは本人にとっては大きなこ
とである。今回の調査はいくつかの自立生活センターの
協力のもとで実施したため，調査対象者全員が自立生活
運動に関わっていた。そのためか，重度障がいの方の介
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助においても，介助者そのものの問題や介助者との関
係，あるいは介助者に由来する介助内容の大きな問題は
浮かんでこなかった。つまり，彼らは介助そのものには
おおよそ満足しているといっていいだろう。それは，自
立生活センターが指定事業所となって介助者の確保と研
修等による質の向上を図り，自分たちが心地よく介助を
受け，また生活できるようなシステムを自らが作り上げ
てきたためといえよう。特に，専従ヘルパーは彼らが仕
事をして，買い物や映画・コンサートなどで生活を楽し
み，あるいはボランティアや講演会などの社会貢献活動
を行ったりする上で重要な存在である。専従ヘルパーだ
からこそ，彼らは自身の介助の管理や生活の組み立てが
スムーズにできるのではないか。
一方で，介助は公的サービスに位置づけられ，制度の
ルールに従って提供されてもいる。制度のあり方ひとつ
で障がいのある人々の生活が変わる。これまで，障がい
当事者は運動の中でいくつもの制度を作り，自分たちの
生活を「良く」してきた。しかし，自立支援法では利用
者負担や障害程度区分の導入など，介護保険との統合を
視野に入れた政策が強行され，彼らの生活に多かれ少な
かれ影響を与えている。今回の事例からは，制度に対す
る不満足度が生活の不満足に繋がっているといえる。
重度障がい者の介助は，介助者と介助制度，この二つ
が車の両輪のようにうまく回ってこそ，彼らの生活が豊
かになる。専従ヘルパーに関しては，海外のパーソナル
アシスタンスやダイレクトペイメントが紹介され，シス
テムが考案されたりしてはいるものの，まだ制度化され
ていない。本調査からも重度障がい者の自立生活には専
従ヘルパーが不可欠であると言ってよいだろう。ケアが
相互作用である以上，ケアされる側にとって介助者を選
べることは極めて重要である。
本研究で明らかにできなかった専従ヘルパーを利用し
ていない障がい者の生活については，今後の課題とした
い。
なお，本研究は２００７年度北翔大学人間福祉学部学部教
育研究促進費助成および２００８年度北方圏学術情報セン
ター研究費助成により実施したものである。
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注１）「自己決定を能力とするならば能力主義ではない
か，自己決定できない障害者は自立できないのか」と
いった考えかたもある。
注２）もちろん介助がすべてということではない。自立
生活には適切な住居と所得保障，それに適切な道具
（福祉用具）も重要な要素であることは言うまでもな
い。
注３）２０００年８月時点で，自薦可能のヘルパー，ガイド
ヘルパー，全身性障害社会五人派遣事業，生活保護他
人介護両大臣承認（毎日４時間）を合計して，２４時間
介護が可能となった自治体は，東京都内の１７市区，松
山市，高松市，熊本市である。（障害者自立生活・介
護制度相談センター編２００１『Howto 介護保障別冊資
料２巻全国各地の全身性障害者介護人派遣事業』によ
る）
注４）ここでいう変化とは，国際障害者年以降の我が国
における福祉全体の変化，つまりはノーマライゼー
ション思想に後押しされた「施設から在宅へ」の流
れ，自立生活運動による自立観の変化などを指す。国
民の福祉サービスに対する意識も変化したが，重度障
がい者が多くのサービスを利用して一人暮らしするこ
とに対する意識が変化したかどうかは甚だ怪しい。
注５）みなしヘルパーなどの経過措置はあったが，最低
でもヘルパー３級が必要で，全身性障害のある人の日
常生活支援はガイドヘルプの研修を修了しなければな
らなかった。
注６）ここで「介助＝手足論」を議論するつもりはな
い。「介助者は手足となれ」といった小山内氏でさ
え，介助者との関係性の影響を述べており（参１），
介助者は物言わぬロボットであるべきということでは
ない。ただ，利用者の意思を超えて，介助者が「しゃ
しゃりでる」のはいかがなものか，という意味での
「手足」である。
重度身体障がい者の介助サービスと自立生活
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